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O presente trabalho é direcionado aos familiares de pacientes da APAE de Bagé-RS,
considerando de que maneira estes familiares lidaram com o impacto do diagnéstico e como isso
interferiu no inicio e na continuidade do tratamento, de forma a compreender o processo de
adaptacao familiar e as interferéncias no tratamento dos seus dependentes. Este projeto
apresenta sua metodologia com ambito exploratério, a qual foram aplicados e validadas 49
respostas do questionario criado pelas autoras. Foram apontados como critérios de inclusdo do
estudo, os pais/responsaveis de pacientes da APAE de Bagé-RS com diagndstico/suspeita de
neuropatia, bem como realizar terapia com estagiarios do curso de Fisioterapia. Perante os
dados obtidos observa-se que os principais diagnosticos dos pacientes sédo: Paralisia Cerebral,
Transtorno do Espectro Autista, seguido por Sindrome de Down e Hidrocefalia. A pesquisa
permitiu apresentar um retrato da percepcao de pais/responsaveis quanto a aceitagédo e impacto
do diagnostico, a qual grande parte declarou que aceitaram calmamente ou que foi um processo
com muitas dificuldades, caracterizada por um misto de sentimentos. Outro relato é que eles
consideram a Fisioterapia indispensavel para seus dependentes, bem como manter a
continuidade do tratamento a domicilio. Outrossim, é possivel concluir que o impacto inicial do
diagnéstico de neurodivergencia para os pais/responsaveis, bem como a aceitagdo do mesmo,
€ extremamente relevante, assim como seguir as orienta¢des disponibilizadas por profissionais
da saude, em especial as Fisioterapéuticas, pois poderdo proporcionar aos seus dependentes
um melhor prognostico através da continuidade do tratamento.

Palavras-chave: Neurodivergencia; Familia; APAE; Fisioterapia.
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INTRODUGAO

E de conhecimento geral que a revelacdo do diagndstico de
neurodivergéncia em um filho, causa na familia um impacto inicial, podendo ser
um momento dificil e conflituoso, semelhante as fases do luto (COSTA e
FERREIRA, 2022). Segundo Freitag et al. (2017), em um primeiro momento a
familia tende a desestruturar-se, até que ocorra aceitagcdo da nova realidade,
sendo esse processo marcado por ciclos de adaptacao, ou também conhecidos
como mecanismos de defesa e apds, o momento de reequilibrio e reorganizagao

psiquica.
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Os transtornos neurolégicos que mais acometem as criangas sao a

paralisia cerebral, doengas neuromusculares e as lesdes encefalicas, que
desempenham alteragbes motoras, cognitivas, comportamentais e
comunicativas, entre outras. Diante disso, se faz de extrema importancia a
integridade mental da familia, pois é ela quem atende as necessidades basicas
da crianga, desde o seu nascimento, promovendo o apoio e o refugio e
colocando-a nas melhores oportunidades de tratamento (CONCEICAO et al.
2021; RODRIGUES, 2021).

Tais doencas afetam o individuo em diversos aspectos, sendo necessario
o atendimento de varios profissionais da saude. Sendo, muito desses
atendimentos realizados pela Associacdo de Pais e Amigos Excepcionais
(APAE). Distribuida em mais de 2.200 municipios brasileiros, assistindo cerca de
1.300.000 pacientes, trabalhando com equipe multidisciplinar, com o intuito de
educar, atender e lutar pelos direitos de inclusdo social do individuo com
deficiéncia (APAE Brasil [s.d]).

Segundo Conceigdo et al. (2021), a fisioterapia é fundamental no
processo de reabilitacdo do neurodivergente, melhorando as fungdes motoras e
prevenindo deformidades. Também ¢é papel do profissional de fisioterapia
orientar os familiares sobre a relevancia da execucdo de exercicios em nivel
domiciliar, o que torna melhor a participacdo no tratamento, favorecendo assim
resultados relevantes para a criancga.

Portanto, para que ocorra uma melhora da qualidade de vida da crianga
neurodivergente, diversos aspectos precisam estar alinhados, desde a
estruturagdo familiar até o atendimento multiprofissional. Sendo assim, o
presente trabalho tem como objetivo compreender como ocorreu o processo de
adaptacédo do ambiente familiar de criangas assistidas na APAE de Bagé/RS e
como isso interferiu no tratamento de seus dependentes que apresentam

patologias neuroldgicas.
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METODOLOGIA

Para o desenvolvimento tedrico efetuou-se pesquisa bibliografica, que
trata de averiguar as publicagdes existentes em livros, revistas, etc. (MARTELLI
et al., 2020). Buscou-se principalmente em duas bases de dados, o Google
Scholar e o PubMed. Ja na parte pratica, realizou-se um estudo de caso.
Portanto, trata-se de uma metodologia exploratéria transversal. (PRACA, 2015).

A resolucdo contou com a aplicagdo de um questionario realizado no
modo de entrevista com cada pai/responsavel, visavando coletar informacdes
sobre o processo de adaptacdo do ambiente familiar, desde o descobrimento do
diagndstico até o inicio e continuidade do tratamento. Aléem disso, o questionario
tinha como objetivo obter informagdes sobre as orientagdes que foram passadas
no momento do diagnodstico e se as mesmas foram suficientes para o

entendimento dos pais/responsaveis sobre a neurodivergéncia da crianga.

RESULTADOS E DISCUSSAO

O presente estudo teve como objetivo compreender como ocorreu o
processo de adaptacao pelo ponto de vista dos pais/responsaveis e como isso
interferiu no tratamento de seus dependentes que apresentam neuropatia.
Ademais, objetivou-se detectar se esse processo compromete de alguma
maneira a adesao dos pais/responsaveis ao tratamento. O questionario contava
com 28 questdes com respostas livres e de multipla escolha. De um total de 61
pacientes, foram entrevistados 49 pais/responsaveis durante o periodo. As
entrevistas foram realizadas individualmente, predomindo o sexo feminino
(87,5%) como o que mais acompaha os pacientes, estando em primeiro lugar as
maes (77,6%) seguido pelos pais (10,2%).

Os responsaveis contemplavam uma média de idade de 40 a 44 anos
(26,5%), e o grau de escolaridade da maioria com ensino médio completo
(38,8%), seguido pelo ensino fundamental incompleto (32,7%). Além disso, a
maioria dos responsaveis deste estudo conta com uma rede de apoio (69,4%).
Em um estudo nacional, no estado do Espirito Santo, de 30 criancas afetadas
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por Paralisia Cerebral, 28 delas eram cuidadas pela mae, demonstrando uma

porcentagem superior a do presente estudo (SANTOS et al., 2019).

Ao entrarmos nas questdes relacionadas aos dependentes, o diagnostico
principal é o de Paralisia Cerebral (38,8%), seguido por Transtorno do Espectro
Autista (20,4%), e logo a Sindrome de Down (10,2%) e a Hidrocefalia (8,2%). Do
total de participantes do estudo, 7 deles apresentaram mais de um diagndstico,
sendo que em 5 deles o disturbio € acompanhado pelo TEA.

A idade dos pacientes fica entre 7 e 10 anos (22,4%). Das demais
variagdes temos entre 11 e 15 anos 18,4% enquanto 16,3% tém idade de 1 a 2
anos e a mesma porcentagem entre 3 e 6 anos. Com relagao a descoberta do
diagndstico, a maioria (53,1%) foi entre os primeiros 12 meses de vida, 32,7%
descobriram apds o primeiro ano, e 14,3% descobriram no parto. O que vai de
encontro ao estudo realizado por Santos et al. (2019), onde eles também
evidenciaram um grande numero de diagnosticos realizados até o primeiro ano
de vida.

Relacionado ao motivo do surgimento da doenca 52,1% relatam ter
alguma ideia do porqué seu dependente apresenta neurodivergencia. Sendo
desses, sete relataram que ocorreu erro médico, ou no periodo pré-natal ou no
momento do parto e quatro informaram haver questdes hereditarias, sendo a
patologia ja presente em algum membro da familia.

Ja o restante dos pais (14) informam outros motivos, como casos de
prematuridade e diabetes gestacional. Além de questdes mais marcantes como
possibilidade da causa ser relacionada ao contato com agrotéxico e dependéncia
quimica.

O momento de revelagao da doenca ou sindrome para a familia passa por
uma sequéncia de estagios, como: impacto, negacao, luto, enfoque externo e
encerramento, as quais estdo associados sentimentos dificeis e conflituosos
(PINTO et al., 2016). Diante disso, cerca de 44,8% (22) relatam que o processo

ocorreu de maneira calma e que esses pais conseguiram se adaptar a situagao
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rapidamente. Em contrapartida, houve 38,7% (19) que afirmaram que o processo

de aceitagao foi dificil e que em alguns casos ainda n&o superados.

De acordo com as respostas analisadas nos questionarios, é possivel
identificar que € doloroso o processo de aceitagdo do diagndstico da crianga,
porém a familia tem papel fundamental na integracdo social do individuo.
Portanto é de grande importancia que os pais recebam apoio profissional para
aprender a lidar com todas as situagbes consequentes do diagndstico, para

diminuir a dor do impacto frente a nova realidade.

CONCLUSAO

O desenvolvimento do presente estudo possibilitou uma analise sobre o
impacto inicial do diagndstico de neurodivergéncia na familia de pacientes que
frequentam a APAE. Pode-se concluir a importancia do papel dos
pais/responsaveis durante todo o processo, desde o diagnéstico até o
tratamento. Outrossim, é de fundamental importancia a percepgao deles sobre o
impacto do diagndstico e aceitagdo do mesmo, devido ao modo que irdo conduzir

a proépria vida e a de seus dependentes a partir disso.
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